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Unidos pela Vida

Nascemos da necessidade latente de tornar a fibrose cistica conhecida no
Brasil, contribuindo pela busca de diagnostico precoce e tratamento
adequado.

Em 2009, aos 23 anos, apos inumeras pneumonias, cirurgias e graves
complicacoes de saude, nossa fundadora, a Psicologa Veronica Stasiak
Bednarczuk, foi diagnosticada com fibrose cistica. Dias antes, sonhou que
havia fundado um grupo para ajudar pessoas com problemas respiratorios.

Quando descobriu a doenca, imediatamente comecou a atuar pelas pessoas
que, assim como ela, poderiam estar sofrendo pela falta de diagnostico e
tratamento e fundou o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a
Fibrose Cistica.

Em 2021, pelo 4° ano consecutivo, fomos eleitos como uma das 10
Melhores ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100 Melhores ONGs
do pais pelo Instituto Doar. Alem disso, em 2019, recebemos o Grandprix de
Melhor Pratica do Terceiro Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM!
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Sobre o projeto

O Forum Brasileiro de Avaliacao de Tecnologias em Saude para Doencas Raras tem
como objetivo ser um espaco de debate sobre os processos de Avaliacao de Tecnologias
em Saude (ATS) no ambito das doencas raras, abordando a importancia do
acompanhamento e seus desafios e empoderando a comunidade impactada para
engajar-se ativamente nos momentos de participacao social.

Em sua primeira edicao, 0 evento trouxe especialistas para falar sobre as
especificidades do processo de ATS para doencas raras, a importancia da participacao
social nos processos e melhores praticas de associacoes de doencas raras em Processo
de mobilizacao social em ATS.

O 1° Férum Brasileiro de Avaliacao de Tecnologias em Saude foi uma realizacao do
Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica, com patrocinio da
Biomarin, Roche, Sanofi e Vertex.
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Dinamica do evento

Formacao das mesas
A programacao foi composta por profissionais da saude, pesquisadores, pessoas com

& & doencas raras, membros de associacdoes e familiares, reforcando a busca por um
& evento plural e acessivel para todos os publicos.

4 Interacao com o publico
? 1 Durante todas as mesas, os palestrantes responderam as perguntas dos participantes
L * ) ao vivo. Os principais questionamentos levantados durante o evento serao
? disponibilizados no canal do Unidos pela Vida no YouTube, a TV Unidos, no link:
__® Q\ youtube.com/@institutounidospelavida
Gratuidade

A primeira edicao do Forum teve suas inscricoes 100% gratuitas para todos os publicos
- pessoas com doencas raras, familiares, associacoes, estudantes, profissionais da
saude e demais interessados no tema. Com isso, o evento ficou ainda mais acessivel
para todos que buscam informacao e conhecimento sobre o tema.



http://www.youtube.com/@institutounidospelavida/

Comite Téecnico

A programacao do 1° Férum Brasileiro de Avaliacao de Tecnologias em Saude
foi criada por um Comité Tecnico formado por profissionais da area da saude,
alem de pessoas com doencas raras, familiares e representantes de associacoes.

- Dra. Marise Basso Amaral, doutora em Educacao, diretora geral do Instituto
Unidos pela Vida e mae de um adolescente com fibrose cistica

- Cristiano Silveira, biologo, diretor de Politicas Publicas e Advocacy do Instituto
e pai de um adolescente com fibrose cistica

- Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, psicologa, fundadora e diretora
executiva do Instituto Unidos pela Vida, diagnosticada com fibrose cistica aos 23

anos de idade

- Gabriel Johnson, coordenador de Projetos e Relacdes Institucionais do Instituto

Unidos pela Vida

- Daniel Wainstock, Académico de Direito na PUC-RI0O




Programacao
24.11.2022 (quinta-feira)

MESA o1: ATS para Doencas Raras
Com: Vania Canuto, Eduardo Calderari, Dr. Denizar Vianna, Dr. Tiago Farina Matos e Natalia Cuminale (mediacao)

MESA o2: Avaliacao Economica da Saude de Doencas Raras
Com: Dr. Salmo Raskin, Dr. Andre Cezar Medicli, Dra. Santusa Pereira Santana e Natalia Cuminale (mediacao)

25.11.2022 (sexta-feira)

MESA 03: Relatos de experiéncias em ATS de Doencas Raras
Com: Cristiano Machado Silveira, Adriane Aparecida Loper, Gustavo San Martin e Natalia Cuminale (mediacao)

MESA 04: Participacao Social
Com: Daniel Wainstock, Veronica Stasiak, Dra. Cristina Guimaraes Rodrigues e Natalia Cuminale (mediacao)

Mais detalhes sobre a programacao e palestrantes em: eventos.congresse.me/forumats2022



https://eventos.congresse.me/forumats2022

Publico do evento

Total de inscritos: 1.146

Outros
04,70%

Interessados no tema
05,70%

Profissional da saude

36,00%
Industria Farmaceutica
14,307%
Estudante Familiar
Obs: os numeros de avaliacao do evento presentes nos 21,40% o
proximos slides sao referentes a uma pesquisa enviada pelo 08’50/0

Instituto via e-mail e WhatsApp para todos os inscritos. No
total, 48 participantes responderam a avaliacao



Avaliacao geral

ORGANIZACAO: PLATAFORMA: DURACAO:

NOTA 8
11,90%

NOTA 8
16,70%

NOTA9

11,90%
NOTA 9

09,50%

NOTA 10
66,70%

NOTA 10
71,40%

SUFICIENTE
100%

"Evento muito agregador e rico em informacoes tecnicas e uteis para o conhecimento
da atual situacao do tema no Brasil." | Estudante da area da saude

'Evento muito bem organizado, com excelente qualidade tecnica dos palestrantes.
Temas muito apropriados e questoes bastante elucidativas. Parabens aos

organizadores e que venha o proximo!" | Representante da industria farmacé’




Avaliacao geral

‘"NOs agradecemos a oportunidade de estar junto com o Unidos pela Vida em um
evento de tamanha relevancia para o cenario das doencas raras no Brasil. Parabens ao
Instituto pelo profissionalismo na organizacao e conducao do evento." | Marcelo
Torezan, Vertex (patrocinador)

'O evento fol muito bom. Excelentes palestrantes e os debates promovidos apos cada
mesa foram muito ricos. Foi um prazer apoiar o Forum e acreditamos que a discussao
sobre o tema deve continuar e tornar ATS uma sigla cada vez mais comum para a
comunidade de doencas raras' | Marcelo Teixeira, BioMarin (patrocinador)

"Achel todo o conteudo perfeito, rico em informacoes e apresentado por profissionais
com capacidade de desenvolver o assunto com clareza e destreza." | Profissional da
area da saude



Avaliacao | Mesa 01

ATS para Doencas Raras

Duracao total da mesa

Boa
08,50%

Otima
11,90%

Excelente
71,40%

Natalia
Cuminale

Mediadora

Eduardo
Calderari

Dr. Denizar
Vianna

Dr. Tiago Vania
Farina Canuto

Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Importante
9,50%

Otimo
19,00%

Excelente
76,20%

Muito importante
81,00%

"Todos os palestrantes foram muito claros na exposicao. Gostel de pontos discutidos,
como a questao da importancia de uniao das areas, de falar sobre impostos na saude e
financiamento." | Pessoa interessada no tema



Avaliacao | Mesa 02

Avaliacao Economica da Saude de Doencas Raras

Dr. Andre Cezar Dra. Santusa Dr. Salmo Natalia
Medici Pereira Raskin Cuminale
Mediadora
Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Importante Bom
Boa 09,80% 07,30%
14,60% ! '

Otimo
Otima 22,00%
12,20%

Excelente

Excelente 70,70%

73,20%

Muito importante
78,00%

‘A palestra foi excelente e de grande valia para minha profissao." | Profissional da saude

"Excelente conhecimento e didatica dos palestrantes.” | Representante industria farmacéutica



Avaliacao | Mesa 03

Relatos de experiéncias em ATS de Doencas Raras

Cristiano Silveira Adriane Loper Gustavo San  Natalia Cuminale
(Fibrose Cistica) (AME) Martin Mediadora
(Esclerose Multipla)

Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Boa Pouco importante Bom
09,80% 12,20% 10,30%

Otima
07,30%
Importante

09,80%

Otimo
15,40%

Excelente
74,40%

Muito importante

Excelente 70,70%

78,00%

"E de suma importancia compartilhar ndo sé conhecimentos, mas também experiéncias.
A vivéncia nunca e totalmente igual, e esse compartilhamento ajuda muito quem nao
teve aquele contato." | Familiar de uma pessoa com doenca rara



Avaliacao | Mesa

Participacao Social

Duracao total da mesa

Otima
09,80%

Excelente
80,50%

04

Daniel
Wainstock

Verdnica
Stasiak

Dra. Cristina
Guimaraes

Importancia da tematica abordada

Importante
09,80%

Bom
09,80%

Otimo
07,30%

Excelente
80,50%

Muito importante
82,90%

‘Gostel de todas as falas. Adorel ver o engajamento do Daniel, a maestria da Cristina e a
eloquéncia da Verodnica, todos com excelentes relatos." | Pessoa interessada no tema

Natalia Cuminale
Mediadora

Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
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Imprensa

O time do Unidos pela Vida, ao lado da Agéencia de Comunicacao RS Press, buscou espacos na imprensa nacional
para a divulgacao do evento, alcancando os seguintes resultados:

Materiais

PRESS
RELEASE

4

releases e artigos
produzidos e trabalhados
na imprensa

RELEASE: Doencas raras: forum reune especialistas para discutir futuro dos tratamentos

RELEASE. Pacientes com doencas raras terao tratamento impactado por teto de gastos para incorporacao de
novos medicamentos e tecnhologias no SUS

RELEASE: Doencas raras e ATS: especialistas defendem debate com a comunidade para tomada de decisoes

RELEASE. Doencas raras. maior participacao social, politica especifica e pautas em comum podem garantir
avanco No acesso
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A primeira edicdo do Forum Brasileiro de Avaliacdo de Tecnologias em 3adde para Dos

Raras serd realizada nos dias 24 e 25 de novembro, de maneira gratuita e online. 0 &

realizado pela Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de AtencBo a Fibrose Cistica, reu
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Midias Sociais

A divulgacao do Forum foi feita em todas as midias sociais proprietarias do Unidos pela Vida e dos seus
parceiros institucionais, com publicacoes e investimento em midia paga no Linkedin, Facebook e Instagram.
Alem disso, tambem contamos com divulgacao na imprensa por meio do trabalho especializado de uma

assessoria para a producao de releases, artigos e disparo dos conteudos para a midia especializada.

Resultados | Linkedin Ads

Impressoes

Vo

—)

1.452.680

O numero de vezes que

seus anuncios foram vistos.

Cliques
894

Cliques no link dos
anuncios (site evento)

Resultados | Meta Ads (Facebook e Instagram)

Impressoes
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3.064.353

O numero de vezes que

seus anuncios foram vistos.

Cliques
\ ! ’
1.519

Cliques no link dos
anuncios (site evento)
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714.756
Pessoas alcancadas
com 0S anuncios
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Continuidade

Acesso ao conteudo
O Forum foi realizado ao vivo nos dias 24 e 25 de novembro de 2022, mas todos 0s inscritos poderao acessar as

palestras ate o dia 25 de dezembro de 2022. Os conteudos estao disponiveis na plataforma pelo endereco
eventos.congresse.me/forumats2022.

Disponibilizacao de materiais
Alem da producao de textos que trarao respostas para as perguntas feitas durante as mesas, o Instituto Unidos pela
Vida tambem disponibilizara trechos do evento em seu canal no YouTube, a TV Unidos, no link

youtube.com/@institutounidospelavida.

Programagio
Mesa 01: ATS para Doencgas Raras
@ visualizar no fusoe horério: America/Sac Paule (GMT-03:00
25/M/22
@ Visualizar no fu ario: America/Sae Paulo (EMT-00:00 Comentérios
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Unides pela Vida
Instituto Brasileiro de Atengdo
a Fibrose Cistica

www.unidospelavida.org.br

Informacoes:
Veronica Stasiak Bednarczuk
Fundadora e Diretora Executiva
veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493



